PROJETO DE LEI N° , DE 2019
(Do Sr. DOMINGOS SAVIO)

Institui a “Politica Nacional de Conscientizacdo e
Orientagdo sobre as Doengas Inflamatérias
Intestinais — Doenca de Crohn e Retocolite
Ulcerativa - e assisténcia aos portadores”.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituida a “Politica Nacional de Conscientizagdo e
Orientacdo sobre as Doencas Inflamatdérias Intestinais — Doenca de Crohn e
Retocolite Ulcerativa - e assisténcia aos portadores”.

Paragrafo Unico. A politica a que se refere o caput deste artigo sera
desenvolvida de forma integrada e conjunta entre a Unido, Estados, Distrito
Federal e Municipios, por meio do Sistema Unico de Saude (SUS).

Art. 2° A Politica Nacional de Conscientizacdo e Orientacao sobre as
Doencas Inflamatérias Intestinais — Doenca de Crohn e Retocolite Ulcerativa - e
assisténcia aos portadores compreende as seguintes acoes:

| — execucdo de campanhas de divulgacao, tendo como principais temas:

a) elucidacao sobre as caracteristicas da doenca e seus sintomas;

b) precaucdes a serem tomadas pelos portadores;

c) orientacao sobre tratamento médico adequado;

d) orientacéo e suporte as familias de portadores;

e) divulgacéo nas escolas para alunos e professores, garantindo o cuidado com
os portadores em idade escolar e impedindo a pratica de bullying;

f) divulgacdo em eventos de auditorias publicas, congressos e quaisquer outros
eventos médicos organizados pelo governo federal.

g) realizacdo de mutirdes de colonoscopias em hospitais publicos priorizando
0S casos suspeitos de Doenca de Crohn e Retocolite Ulcerativa.

Il — instituicdo de parcerias e convénios entre 6rgdos publicos, entidades da
sociedade civil e empresas privadas, a fim de produzir trabalhos conjuntos
sobre a doenga nos moldes que hoje acontece jA com o Outubro rosa e o
novembro azul,

[ll- adocgéo por hospitais publicos de programa no qual designardo data e local
para encontros mensais entre associagfes estaduais e pacientes recém
diagnosticados, para acolhimento e orientacéo;

IV - apds primeira consulta nos postos de saude, havendo suspeita clinica de
ser o paciente portador de uma das Doencas Inflamatérias Intestinais, 0s



exames laboratoriais e de imagem devem ser priorizados aos casos suspeitos
e realizados no prazo maximo de trinta dias a contar da consulta;

V — portadores entre a populagdo carceraria ficardo em celas separadas em
periodos de crise da doenca.

Art. 3° As acles previstas no item | do artigo 2° seréo intensificadas
anualmente, a cada més de maio, por meio da instituigdo do MAIO ROXO.

Art. 5° Esta Lei entra em vigor ap0s cento e oitenta dias da data de
sua publicacao.

JUSTIFICACAO

As Doencas Inflamatérias Intestinais sdo doenc¢as autoimunes, o que
significa que o sistema imunolégico do organismo ataca o proprio intestino, por
considera-lo estranho. Isso frequentemente produz dor, perda de sangue,
diarreia frequente e as vezes sem controle, perda subita de peso, ndo sendo
raro que sejam encontradas manifestacfes extra intestinais.

As pessoas acometidas geralmente apresentam periodos de maior
atividade da doenca, em que os sintomas se intensificam, alternados com
periodos de remissdo, quando ha alivio da sintomatologia.

As Doencas Inflamatorias Intestinais podem acometer de forma
relativamente leve algumas pessoas e potencialmente letal em outras. Nao
existe um padrdo de comportamento de tais doencas. Os tratamentos
disponiveis ainda sdo incapazes de curar a doenca, mas comprovam-se Uteis
para melhorar os sintomas, reduzir a atividade inflamatoria e evitar os riscos de
megacolon toxico, abdome agudo e outros que podem levar o portador a ébito.

A problemética enfrentada atualmente vai desde a falta de
informacdo, a falta de orientacdo sobre os medicamentos, o que provoca baixa
adesdao ao tratamento. Nao raramente, em virtude do transporte, conservacao e
manuseio adequado, os medicamentos biologicos perdem sua eficacia,
resultando em prejuizo a saude dos portadores e aos cofres publicos, tendo em
vista o alto valor de tal medicac&o. Além disso, a falta de preparo das equipes
de saude pode resultar em demasiada demora para o diagndstico e
consequente inicio do tratamento adequado, tendo por consequéncia a piora
dos sintomas.

Os resultados refletem nos cofres publicos. Dados do Ministério da
Saude informam que em outubro de 2015 existiam no pais 31.644 portadores
da Doenca de Crohn e 38.435 portadores de Retocolite Ulcerativa. Em 2019
sabemos gque esse numero ultrapassa os 100.000 casos. Esse numero reflete
apenas 0s casos de portadores que recebem o0s respectivos medicamentos
pelo SUS, ndo sendo computados os que recebem pelos planos de saude,
tampouco aqueles sem medicacao e/ou ainda sem diagnadstico.



Recente artigo cientifico publicado pela Dra. Renata Froes traz a
informacdo do impacto das Doengas Inflamatdrias Intestinais no ambito da
previdéncia social. De 2010 a 2014, dos 149.848.836 beneficios concedidos a
titulo de auxilio doenca, 15.277 foram causados pela Doenga de Crohn e pela
Retocolite. O tempo médio de afastamento do trabalho foi de 355 dias para
Doenca de Crohn e 305 dias para Retocolite Ulcerativa. O impacto foi de
100.000 ddlares em beneficios nos 05 anos da pesquisa.

A despeito dos relevantes impactos sanitario, econdmico e social da
doenca, responsavel por mortes, sequelas e afastamentos do trabalho, o
ordenamento juridico ndo dispde de normas especificamente voltadas para o
manejo da enfermidade e para o atendimento a seus portadores. Por isso a
necessidade da instituicdo, por meio de lei, de uma “Politica Nacional de
Conscientizagdo e Orientacdo sobre as Doencas Inflamatorias Intestinais e
assisténcia aos portadores”, com o objetivo de atender demanda histérica das
associacOes de pacientes acometidos pela enfermidade.

Sobre a individualizagdo das celas para os portadores em crise da
doenca, justifica-se pela necessidade de tratamento humanitario, para que os
portadores ndo sejam expostos ao constrangimento publico quando em crise.

Sala das Sessoes, em de de 20109.

Deputado DOMINGOS SAVIO



